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Nicht alles was
zuckt, ist epilep-
tisch! Teil 2

Epilepsie gemein-
sam meistern

Mit Epilepsie
leben helfen

Und plötzlich ist
man im Fernse-
hen!

Auch „Super-
mütter“ brauchen
Hilfe!

Warnhinweise für
Antiepileptika
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In der letzten Ausgabe des epikurier
wurden folgende Bewegungsstörungen
vorgestellt:
Jactatio capitis et corporis nocturna Syn-
kope, Affektkrämpfe - breath holding
spell attacks, Gutartige Schlafmyoklo-
nien des Säuglings, Gutartiger früh-
kindlicher Myoklonus, Pavor nocturnus
(Nachtschreck), Tic Störungen, Schau-
derattacken- Shuddering attacks, Be-
nigner paroxysmaler Schwindel - gutar-
tiger plötzlicher Schwindel, Benigner
paroxysmaler Torticollis - gutartiger
plötzlicher Schiefhals.

Kataplexie / Narkolepsie
Die Narkolepsie (Schlafkrankheit) ist im
Kindesalter selten, in Einzelfällen wird
aber bereits vor dem 4. Lebensjahr be-
richtet. Das Vollbild besteht aus den Sym-
ptomen vermehrte Tagesschläfrigkeit,

Nicht alles, was zuckt ist epileptisch!
- Differentialdiagnose „anfallsartiger“ Bewegungsstörungen im Kindesalter -

Teil 2

Kataplexie (kurzzeitiger Verlust der
Muskelspannung), hypnagogen Halluzi-
nationen (Halluzinationen im Halb-
schlaf) und Schlaflähmung. Zur Diagno-
se führt der multiple Schlaflatenztest
(Test im Schlaflabor, bei dem der Pati-

ent immer wieder zur Entspannung und
zum Einschlafen aufgefordert wird) so-
wie Nachweis des HLA-Antigens DR2
und Dqw1 mit einer Verminderung von
Hypokretin im Nervenwasser.

Sandifer-Syndrom
Das Sandifer-Syndrom ist gekennzeich-
net durch schraubende Bewegungen des
Halses und Rumpfes, begleitet von Wipp-
bewegungen des Körpers und Stim-
mungsveränderungen des Kindes. Die
Symptomatik tritt häufig zeitlich gebun-
den an die Nahrungsaufnahme auf.

Die abklärende Untersuchung besteht in
der Suche nach einem gastroösopha-
gealen Reflux (Sodbrennen), eines
Zwerchfellbruches oder ösophagealen
Dysmotilität (falsche Bewegungen der
Speiseröhrenmuskulatur), da diese über-
durchschnittlich häufig begleitend auf-
tritt. Nach operativer Korrektur des Re-

Prof. Dr. Gerhard Kurlemann
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ptomatik. Eine häufige Verwechslung der
Sandifer-Symptomatik sind tonische epi-
leptische Anfälle, insbesondere bei ent-
wicklungs-verzögerten Kindern mit Epi-
lepsie.

Benigner tonischer Aufblick
Seltene plötzliche Augenaufwärtsbewe-
gung im Kleinkindesalter, die durch eine
unterschiedlich lange anhaltende starre
Augenaufwärtsbewegung charakterisiert
ist. Beim Versuch des Abwärtsblickes in
der Attacke tritt ein Down-Beat-Nystag-
mus (abwärts gerichtetes Augenzittern)
auf; die seitlichen Augenbewegungen
sind nicht gestört.  Der Verlauf ist selbst-
limitierend, positive Effekte sind unter
einer Therapie mit L-Dopa berichtet.

Selbststimulation
Die Selbststimulation oder Masturbati-
on des Säuglings- und Kleinkindesalters
ist gekennzeichnet durch stereotype Be-
wegungsmuster mit rhythmischem Zu-
sammenpressen der Oberschenkel beglei-
tet von wippenden kopulationsähnlichen
Bewegungen des Körpers, bei  Mädchen
häufiger als bei Jungen. Zusätzlich kön-
nen Symptome wie Schwitzen, Gesichts-
rötung oder unregelmäßige Atmung auf-
treten; das Bewusstsein der Kinder ist
erhalten.

Die Kinder stimulieren ihr Genital nie mit
den Fingern. Häufig tritt die Selbststimu-
lation in Situationen fehlender Beachtung
der Kinder auf. Das EEG ist immer nor-
mal, der Verlauf spontan endend. Das
Wichtigste ist die Beruhigung der Eltern.

Spasmus nutans -
Kopfwackeln
Der Spasmus nutans besteht aus Kopf-
nicken, Schiefhals und asymmetrischem
Nystagmus. Durch das Kopfwackeln ver-
meiden die Kinder visuelle Verzerrun-
gen. Nur ausnahmsweise bleiben die
Symptome bis ins höhere Alter bestehen.
Zum Ausschluss krankhafter Verände-
rungen des Gehirnes  sollte einmal eine
Kern-spintomographie des Gehirnes
durchgeführt werden.

Plötzlich,  durch schnelle
Bewegungen ausgelöste
(kinesiogene) Bewegungs-
unruhe - Choreoathetose
Kennzeichnend sind kurz dauernde, bi-
zarre, schraubende Bewegungen einzel-
ner oder ganzer Muskelgruppen ausge-

löst durch plötzliche Bewegungsände-
rungen. Das Bewusstsein während der
Attacke ist erhalten, gelegentlich verspü-
ren die Patienten eine kurze Aura, an-
schließend besteht keine postiktuale Be-
einträchtigung. Die Attacken dauern kurz,
können bis zu 100 mal am Tag auftreten.

Das Manifestationsalter schwankt zwi-
schen 5 und 15 Jahren. Das EEG ist im-
mer normal. Antiepileptika wie Phenytoin
oder Carbamazepin/Oxcarbazepin oder
auch Valproat in niedriger Dosis unter-
drücken die Symptome; in der dritten bis
vierten Lebensdekade endet die Bewe-
gungsstörung spontan. Das Krankheits-
bild wird autosomal dominant vererbt, bei
Beschwerdefreiheit der Eltern muss nach
den Symptomen in der Kindheit der El-
tern gefragt werden.

Psychogene nicht epilep-
tische Anfälle (pseudoepi-
leptische, dissoziative An-
fälle)
Bis zu 20% der Kinder mit einer Epilep-
sie leiden unter psychogenen nicht epi-
leptischen Anfällen, junges Alter ist kein
Schutz vor psychogenen Anfällen, so dass
auch bei Kindern unter 6 Jahren an diese
Diagnose gedacht werden muss. Immer
dann, wenn die geschilderten Symptome
Zweifel an einem epileptischen Anfall
aufkommen lassen, der EEG-Befund un-
auffällig ist, sollte auch im Kindesal-
ter an die Möglichkeit nicht epileptischer
psychogener Anfälle gedacht werden. Im
Zweifel sollte immer versucht werden,
den epileptischen Anfall in einer Doppel-
bild-Videoaufzeichnung zu erfassen und
dann zu analysieren. Nur eindeutige
EEG-Befunde unter Kenntnis physiolo-
gischer Varianten dürfen in die Diagno-
stik einfließen. Die Annahme eines nicht
epileptischen psychogenen Anfalls kann
je nach Länge des Anfalls durch den feh-
lenden Anstieg des Hormones Prolaktin
unterstützt werden. Ein Prolaktinanstieg
20 Min. nach Anfallsbeginn auf das 2-
3fache des Ausgangswertes spricht für
einen epileptischen Anfall. Der Aus-
gangswert sollte, falls er nicht vorliegt,
24 Std. nach dem Anfall bestimmt wer-
den. Die Diagnose eines nicht epilepti-
schen psychogenen Anfalls ändert das
gesamte therapeutische Vorgehen und
muss genauso konsequent wie eine Epi-
lepsie behandelt werden!

Hyperekplexie -
Schreckhaftigkeit
Die Symptome der Hyperekplexie beste-
hen in einer überschießenden Antwort-
reaktion auf äußere Reize, häufig aku-
stisch - mit begleitender Muskelsteifheit
und Verlust der Haltefunktion mit erhal-
tenem Bewusstsein. Häufigste Fehldia-
gnose sind tonische oder myoklonisch-
astatische epileptische Anfälle. Die Reiz-
antwort habituiert nicht (wird durch Ge-
wöhnung nicht verändert). Beim Neuge-
borenen präsentiert sich die Schreckhaf-
tigkeit mit den drei Symptomen aus (i)
erhöhter Muskeltonus (Stiff-baby-Syn-
drom), der sich im Verlaufe des ersten
Lebensjahres spontan bessert, (ii) nicht
habituierende Startle-Reaktion (ein ein-
facher klinischer Test besteht in der Aus-
lösung des Glabella-Reflexes) und (iii)
schlafgebundenen Myoklonieattacken
(Muskelzuckungen) , die lebensbedroh-
lich sein können, aber auch nach dem 1.
Lebensjahr spontan sistieren. Bei einer
Pathologie im Glyzinrezeptor (Chromo-
som 5q) besteht eine wirksame Behand-
lungsmöglichkeit mit gabaergen Substan-
zen.

Münchhausen-by proxi-
Syndrom - Münchhausen-
Stellvertreter-Syndrom
Die Mütter tragen unterschiedliche, nicht
kongruente Symptome ihres Kindes vor,
für die klinisch kein Korrelat besteht. Sie
simulieren eine schwere Erkrankung bei
ihrem Kind, häufig spielen dabei Sym-
ptome paroxysmaler Bewegungsstö-
rungen eine große Rolle. Passen alle Be-
funde überhaupt nicht zusammen, die
Eltern (am häufigsten die Mutter, nicht
selten aus medizinischen Berufen) auf
invasive Diagnostik drängeln und das
Kind schon in mehreren Kliniken / Ärz-
ten (Doktorhopping) vorgestellt wurde,
muss unbedingt an ein Münchhausen-by-
proxi-Syndrom gedacht werden.

Gerhard Kurlemann, Barbara Fiedler
Klinik für Kinder- und Jugend-
medizin
Allgemeine Kinderheilkunde
Bereich Neuropädiatrie
Universitäts-Kinderklink Münster
Albert-Schweitzer-Strasse 33
48149 Münster
Tel.: 0251 834 7762
Fax: 0251 834 7765
kurlemg@uni-muenster.de
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Am Anfang steht die
Diagnose

„Ihr Kind hat Epilepsie“. Manche Eltern
sind zunächst im Schockzustand. Haben
sie selbst vorher nie mit diesem Krank-
heitsbild zu tun gehabt, sehen sie sich
einer unbekannten, schwer einzuschät-
zenden Herausforderung gegenüber. Vie-
le Fragen nach Sicherheit, Behandlung
und Unterstützung für Kind und Eltern
wollen beantwortet werden.

Ein anderer Teil der Eltern erlebt die Dia-
gnose wie eine Erleichterung, besonders,
wenn es ein langer Weg bis zur Diagnose
war. Einen „Gegner“, den sie beim Na-
men nennen können, ist für Eltern kon-
kreter als die Ungewissheit vorher.

Bei Kindern mit Vorerkrankungen oder
Behinderungen kann die Diagnose Epi-
lepsie auch der Tropfen sein, der das Fass
zum Überlaufen bringt, oder sie reiht sich
als Nebensache zu den anderen, bereits
bestehenden Problemen ein.

Kontakt zu anderen Eltern
ist wichtig

Schon zu diesem frühen Zeitpunkt kann
der Kontakt zu anderen betroffenen El-
tern hilfreich sein. Sie vermitteln aus
eigener Betroffenheit heraus den Eltern
das Gefühl, verstanden zu werden und
zeigen beispielhaft, dass sich viele Pro-
bleme, wenn auch nicht alle, lösen las-
sen. Allein die Aussage einer erfahrenen
Mutter, dass sie mit den Anfällen ihres
Kindes mal besser und mal schlechter
zurechtkommt, die Angst mal größer und
mal kleiner ist, nimmt schon viel Druck
von neu betroffenen Eltern. Zu wissen,

Epilepsie gemeinsam meistern
- das Ziel des e.b.e. epilepsie bundes-elternverbandes e.V.

Gespräche sind wichtig

dass man nicht sofort alles im Griff ha-
ben kann, erleichtert die Situation erheb-
lich.

Wie berät der e.b.e.?

Oft rufen Mütter oder Väter in unserer
Geschäftsstelle an, um sich ein Bilder-
buch oder eine Information für Lehrer
bzw. Erzieher zu bestellen. Auch Fragen
nach den beruflichen Möglichkeiten von
Jugendlichen werden häufig gestellt.
Meist dauern diese Gespräche mehr als
eine Stunde, vor allem, wenn die Anrufer
sich bisher kaum mit anderen betroffe-
nen Eltern unterhalten haben. Wir fra-
gen z. B., wie die Anfälle aussehen, wie
alt das Kind ist, welche Diagnose der
Arzt gestellt hat - also ganz einfache,
sachliche Dinge.

Unsere Ansprechpartner haben alle ei-
gene Erfahrung mit der Bewältigung die-
ser Situation und sprechen ganz offen
darüber. So öffnen sich die betroffenen
Eltern rasch und sind am Ende des Ge-
sprächs oft sehr erleichtert, einmal frei
und ohne Hemmungen über ihre Situati-
on und ihre Gefühle geredet zu haben.
Vielfach stellen sich die tatsächlichen
Fragen und Probleme erst im Laufe des
Gesprächs heraus. „Warum haben die
mir im Krankenhaus nicht gesagt, dass
es den e.b.e. gibt!“ kommt dann als
Schlusssatz.

Hat sich die Kern-Problematik im Ge-
spräch herauskristallisiert, geben wir
konkrete Hinweise auf verschiedene
Unterstützungsmöglichkeiten, wie z . B.
Sozialmedizinische Nachsorge,
Integrationshelfer, Eingliederungshilfe,

familienunterstützender Dienst, Pflege-
geld, Schwerbehindertenausweis, Epi-
lepsieschulungen wie FAMOSES oder
Flip & Flap, Kontakt zum Klinik-Sozi-
alarbeiter oder zu Epilepsieberatungs-
stellen, Familienwochenenden, Schulun-
gen für Mitarbeiter in Kindergarten bzw.
Schule.

Bei Jugendlichen steht die Ausbildung
im Vordergrund. Hier vermitteln wir
Kontakt zu den auf Epilepsie speziali-
sierten Berufsbildungswerken und ver-
weisen auf die zur Wahl eines geeigne-
ten Berufs wichtigen Berufsgenossen-
schaftlichen Informationen BGI 585.

Welche Angebote hat der
e.b.e.?

Wir bieten Familienwochenenden an, bei
denen die Kinder von erfahrenen Betreu-

Die Kinder sind versorgt

ern versorgt werden, während die Eltern
sich von Fachleuten über medizinische,
soziale und rechtliche Dinge informie-
ren lassen. Besonders wichtig ist dabei
der Austausch untereinander, der die
Teilnehmer anregt, andere Strategien zur
Krank-heitsbewältigung zu erproben
oder weitere Hilfen in Anspruch zu neh-
men.

Für Personal in Kindergärten und Schu-
len, für Schüler an Heilerziehungs- und
Krankenpflegeschulen bieten wir Schu-
lungs- bzw. Unterrichtseinheiten zum
Thema Epilepsie an. Die epileptolo-
gische Fachlichkeit unserer Referenten
ist entweder durch Fortbildungen im
Epilepsiezentrum Bethel oder durch die
Facharzt-Ausbildung Neuropädiatrie
oder Neurologie gesichert.
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Epilepsie gehört zu den häufigsten neu-
rologischen Erkrankungen bei Erwach-
senen. Etwa 1% der Bevölkerung leidet
an dieser Krankheit, bei rund 4% tritt ein-
mal im Leben ein epileptischer Anfall auf.
Für Diagnostik und Therapie von Epilep-
sie sind besondere fachliche Qualifika-
tionen, für die optimale Betreuung der
Patienten spezielle Versorgungsstrukturen
notwendig. Vor diesem Hintergrund hat
die Neurologische Klinik Bad Neustadt
eine eigene Epilepsiestation etabliert, die
zum 1. April 2011 eröffnet wurde.

Leistungsspektrum
„Wir freuen uns sehr, dass wir unseren
Patienten künftig dieses Angebot machen
können“, erläutert Prof. Dr. Bernd
Griewing, Ärztlicher Direktor der Neu-
rologischen Klinik. „Unser Ziel ist es,
durch konzentrierte fachliche Kompe-
tenz eine optimale Erstdiagnostik nach
einem epileptischen Anfall zu bieten.
Weil Epilepsie nicht immer ohne weite-
res als solche erkannt wird, herrscht bei
manchen Patienten Unsicherheit über
ihre Erkrankung - hier stehen wir für eine
Zweitmeinung zur Verfügung. Bei kom-
plizierten Verläufen ist eine Therapie-
optimierung im Rahmen eines stationä-

Mit Epilepsie leben helfen
Neurologische Klinik Bad Neustadt eröffnet spezielle Station für
Epilepsiepatienten

ren Aufenthalts möglich. Und schließlich
bieten wir Epilepsiepatienten auch einen
Rehabilitationsaufenthalt an, z. B. nach
einer längeren Komplexbehandlung oder
einem epilepsiechirurgischen Eingriff.“

Leiter der neuen Station ist Oberarzt Dr.
Tobias Knieß, Träger des Zertifikats Epi-

leptologie plus, das von der Deutschen
Gesellschaft für Epileptologie verliehen
wird, sowie des EEG-Ausbildungszerti-
fikats der Deutschen Gesellschaft für Kli-
nische Neurophysiologie (DGKN).

Dr. Knieß ist seit März 2011 Mitglied im
Netzwerk Epilepsie und Arbeit (NEA)

Das Team der neuen Epilepsiestation (v.l.): Assistenzarzt P. Dogaru, Prof. Dr. H. Stefan, A.Rother
(Neuropsychologin), Prof. Dr. B. Griewing (Ärztl. Direktor der Neurologischen Klinik), M. Gott-
wald (Sozialdienst), Dr. T. Knieß (Oberarzt, Ltg. der Epilepsiestation), A, Ostrzolek (Gesamtstations-
leitung)

Mitgliedschaft:
Der Jahresbeitrag für eine Mitglied-
schaft beträgt 25,- €, darin enthalten
ist der Bezug des epiKurier sowie er-
mäßigte Teilnahmegebühren für un-
sere Veranstaltungen.
Kontakt:
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.V.
Susanne Fey
Am Eickhof 23
42111 Wuppertal
Tel. + Fax: 0202 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de
www.epilepsie-elternverband.de

Medien, wie z. B. die Zeitschrift epi-
kurier, unsere themenspezifischen Son-
derausgaben, kindgerechtes Informati-
onsmaterial als Buch und CD, usw., er-
gänzen unser Angebot und können (fast
immer) kostenlos bei uns angefordert
werden. Dieses Angebot nutzen nicht nur
Eltern sondern auch Profis unterschied-
lichster Fachrichtung.

Enge Zusammenarbeit pflegen wir mit
den Epilepsie-Ambulanzen und /-Zen-
tren deutschlandweit, mit der Stiftung
Michael, der Deutschen Gesellschaft für
Epileptologie, den Epilepsieberatungs-
stellen im Bundesgebiet(zur Zeit nur in
Bayern flächendeckende Versorgung),
dem Bunten Kreis Augsburg, der
Gemeinschaftsinitiative Epilepsie, ver-
schiedenen Selbsthilfeorganisationen
und vielen Einrichtungen vor Ort.

Wie arbeitet der e.b.e.?

Der epilepsie bundes-elternverband ar-
beitet auf ehrenamtlicher Basis, unser
Vorstand besteht aus drei Müttern und
einem Vater, deren Kinder an Epilepsie
erkrankt sind, sowie einer Neuropädi-
aterin. Finanziert werden unsere Ange-
bote durch Mitgliedsbeiträge und Spen-
den sowie der gesetzlich festgeschriebe-
nen Selbsthilfeförderung der Kranken-
kassen.

Was sind die Ziele des e.b.e.?

Wir wollen betroffenen Eltern mit Rat
und Tat zur Seite stehen, sie auf ihrem
oft schwierigen und mühsamen Weg un-
terstützen, mit dieser chronischen Er-
krankung ihrer Kinder zurechtzukom-
men und mit ihr zu leben. Das möchten
wir nicht nur durch direkte Beratung und
Begleitung erreichen, sondern auch, in-

dem wir uns in gesundheitspolitische
Diskussionen einmischen. Ein wichtiges
Anliegen ist uns außerdem, das in der
Öffentlichkeit oft noch vorherrschende,
verzerrte Bild von Epilepsie „zurechtzu-
rücken“!



6

ep
ik

u
ri

er
 0

2/
20

11 des Bezirks Unterfranken. NEA ist ein
vom Bundesministerium für Arbeit und
Soziales finanziertes Projekt mit dem
Ziel, epilepsieerkrankte Menschen beim
Erhalt oder vor Aufnahme einer berufli-
chen Tätigkeit zu beraten und zu unter-
stützen.

Bei der Einrichtung der Station wurde die
Klinik von Prof. Dr. Hermann Stefan, in-
ternational anerkannter Epilepsieexperte
und ehemaliger Leiter des Epilepsie-
zentrums Erlangen, beraten. Prof. Stefan
wird die Klinik auch weiterhin beim Aus-
bau eines Kompetenznetzwerks mit den
epilepsiechirurgischen Zentren der Uni-
versitäten Erlangen und Marburg sowie
mit niedergelassenen Kollegen der Regi-
on begleiten und die wissenschaftlichen
Aktivitäten dieses Schwerpunkts an der
Neurologischen Klinik supervidieren.

Zum Team gehören darüber hinaus die
„Epilepsie Nurse“ Julia Hardt, die Neu-
ropsychologin Aline Rother sowie Mari-
on Gottwalt, Sozialdienst und MOSES-
Schulungstrainerin.

Schulung und Beratung
MOSES steht dabei für Modulares Schu-
lungsprogramm Epilepsie, ein Pro-
gramm, in dem Hintergründe, Diagnos-
tik, Therapie und Umgang mit der Er-
krankung vermittelt werden. Darüber hin-
aus haben die Teilnehmer die Gelegen-
heit, sich mit anderen Betroffenen aus-
zutauschen und sich gemeinsam mit der

Krankheit auseinanderzusetzen. Das Pro-
gramm wird einmal jährlich im Rahmen
eines Wochenendseminars in Kooperati-
on mit der Epilepsieberatung Unterfran-
ken angeboten und ist Teil eines umfang-
reichen Beratungsangebots, das die neue
Station Betroffenen und Angehörigen
bietet.

„Die Diagnose Epilepsie hat beruflich
ebenso wie privat enorme Auswirkungen
für Patienten“, erklärt Oberarzt Dr. Knieß.
„Patienten und Angehörige haben in der
Regel einen sehr hohen Informations-,
Beratungs- und Schulungsbedarf, um mit
der Krankheit im Alltag umzugehen. Hier
wollen wir Anlaufstelle sein, um Patien-
ten zu helfen, zum Experten im Umgang
mit der eigenen Krankheit zu werden.“

Die neue Station umfasst insgesamt 8
Akut- sowie bis zu 4 Rehabilitations-
plätze. Bei Bedarf kann auch ein Inter-
mediate Care-Überwachungsplatz einge-
richtet werden. Zwei hochmoderne mo-
bile Video-EEG-Monitoringeinheiten ste-
hen für eine Langzeitüberwachung von
Patienten zur Verfügung, um auftretende
epileptische Anfälle auf der Basis von
EEG- und Videoaufzeichnungen analy-
sieren zu können.

Vielfältige Kooperationen
„Wir kooperieren mit zahlreichen Part-
nern, um unseren Patienten die bestmög-
liche Versorgung bieten zu können“, sagt
Oberarzt Dr. Knieß. „Für die Diagnostik

Kontakt:
Neurologische Klinik
Bad Neustadt/Saale
Von-Guttenberg-Straße10
97616 Bad Neustadt/Saale
Tel.: 09771 908 0
Fax: 09771 991464
tobias.kniess@neurologie-bad-neustadt.de

Für Anfragen zur Reha:
Belegungsmanagement - Hr. Wolf
Tel.: 09771 9088756

arbeiten wir eng mit der Abteilung für
Radiologie der Herz- und Gefäß-Klinik
hier am Standort Bad Neustadt zusam-
men, die über modernste Verfahren der
Bildgebung verfügt.

Mit dem neuen 3-Tesla-Magnetresonanz-
tomografen lassen sich kleinste Verände-
rungen am Hirngewebe feststellen.“ Auch
mit der benachbarten Psychosomatischen
Klinik besteht ein enger Austausch, um
nicht-epileptische, z. B. psychogene, von
echten epileptischen Anfällen abzugren-
zen. „Wichtige Kooperationspartner sind
darüber hinaus die Epilepsiezentren in
Marburg und Erlangen und die Epilepsie-
beratung Unterfranken“, so Dr. Knieß.

Regina Müller,

Presse- und Öffentlichkeitsarbeit Bayern-Nord

RHÖN-KLINIKUM AG

Kranke Jugendliche in der Pubertät zu
betreuen, ist keine leichte Sache - erst
recht nicht, wenn diese an einer chroni-
schen Erkrankung wie z. B. Asthma, Dia-
betes oder Epilepsie leiden.

Neben den seelischen Umwälzungen in
dieser schwierigen Lebensphase, in der
Mädchen häufig zickig und Jungen eher
aggressiv reagieren, oder sich ins sprich-
wörtliche „Schneckenhaus“ zurückzie-
hen, macht der Körper große Veränderun-
gen durch.

Da chronische Krankheiten bei Jugend-
lichen in den letzten Jahrzehnten stark auf
dem Vormarsch sind und die Pubertät eine

Chronisch kranke Jugendliche
- zeitnaher Therapieerfolg nötig!

Jugend©Stephanie_Hofschläger/www.pixelio.de

besonders kritische Zeit ist, in der viele
Krankheiten schlecht bzw. schlechter ein-
stellbar sind, bringt eine große Heraus-
forderung für den Praxisalltag vieler Ärz-
te mit sich.

Doch wie geht man mit diesen jungen
Patienten um, die ablehnend sein kön-
nen, aber viel Unterstützung brauchen?
Wie kann man sie bei der Therapie hal-
ten? Dazu gibt ein Artikel von Ursula
Armstrong aus der Ärztezeitung vom
August 2010 gute Ratschläge und Hil-
festellung:

»Wer Jugendliche in seiner Praxis be-
treut, sollte sich darauf einstellen, rät Dr.
Wolf-Rüdiger Horn aus Gernsbach, Spre-
cher der Kommission Jugendmedizin der
Deutschen Akademie für Kinder- und
Jugendmedizin e.V. Auch minderjährige
Jugendliche kommen oft allein in die Pra-
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Einführung ist es jedoch sinnvoll, wenn
sie von einem Elternteil begleitet werden.
Aber man sollte immer das Gespräch
ohne Eltern anbieten. Vieles, vor allem
Risikoverhalten, ist dann leichter zuzu-
geben und zu besprechen. Auch bei aus-
führlichen körperlichen Untersuchungen
sollten Eltern besser nicht dabei sein,
denn Pubertäre haben ein ausgeprägtes
Schamgefühl. Grundregel bei Anwesen-
heit eines Elternteils ist: „Nie über, son-
dern nur mit dem Jugendlichen spre-
chen“, so der Wuppertaler Jugendme-
diziner Prof. Stefan Wirth. Das sollte ei-
gentlich selbstverständlich sein, aber ge-
rade bei verstockten, aggressiven oder
zickigen jungen Patienten kann es schnel-
ler gehen, wenn man die Eltern fragt.
Doch auch bei schwierigen Halbwüchsi-
gen sind Vertrauen und gegenseitiger
Respekt die Grundlagen für eine gute Zu-
sammenarbeit.

Mehr als bei Kindern und Erwachsenen
gilt es bei Jugendlichen zu versuchen,
ihre Sicht auf die Welt und die Motive
für ihr Verhalten zu verstehen. Die Ent-
wicklung von Autonomie und Eigenver-
antwortung müssen unterstützt werden.
Wichtig ist dazu, den Lebenskontext der
Patienten kennenzulernen. Dr. Horn hält
eine psychosoziale Anamnese für sinn-
voll. Dazu werden Fragen zu den Berei-
chen Zuhause, Schule, Beruf, Essge-
wohnheiten, Freizeit, psychoaktive Sub-
stanzen, Sexualität, Depressivität, Sui-

zidalität sowie Sicherheit und Gewalt ge-
stellt. Und daraus entwickelt sich dann
in der Regel ein Dialog über diese The-
men, über Träume, Wünsche und auch
über Risikoverhalten. Riskante Verhal-
tensweisen wie Rauchen, Trinken und
Drogenkonsum sind normal in diesem
Alter. Chronisch kranke Jugendliche
wollen genauso „tough“ sein wie die an-
deren in ihrer Clique. Ein erhobener Zei-
gefinger bringt dann gar nichts. Ganz
sachlich über die Erfahrungen zu spre-
chen ist viel sinnvoller, um dann einen
Deal zu machen, schlägt Prof. Wirth vor.
Zum Beispiel: „Zwei Bier sind OK, mehr
sind ein Problem, wie Du ja selbst ge-
merkt hast“, so der ärztliche Leiter des
Zentrums für Jugendmedizin am Helios-
Klinikum in Wuppertal.

„Behandlungsverträge“ sind gerade bei
Jugendlichen wichtig. Sie müssen an der
Erarbeitung der Behandlungsschritte be-
teiligt werden. Es habe sich bewährt,
verhaltensbezogene Etappenziele festzu-
legen, ist Dr. Stachows Erfahrung. Diese
werden schneller erreicht als somatische
Ziele. „Es ist oft besser, der Jugendliche
wählt selbst eine - unter medizinischen
Gesichtspunkten suboptimale - Therapie
aus, die er einhält, als dass ihm eine opti-
male Therapie auferlegt wird, die er dann
nicht befolgt“.

„Therapieverträge“ sollten stets nur eine
kurze Zeitspanne umfassen, höchstens
ein paar Wochen. „Denn“, so Wirth, „Ju-

gendliche können nicht in Zeit denken.
Man muss mit dem Moment arbeiten.“
Auch bei der Aufklärung über die Krank-
heit bringt es nicht viel, vor Spätfolgen
in ein paar Jahren zu warnen - 20-jährige
sind für 15-jährige uralt.

Die „Verträge“ sollten dann für beide Sei-
ten dokumentiert werden. Es kann sein,
dass die Eltern einbezogen werden müs-
sen, denn sie müssen die Deals zwischen
Arzt und jugendlichem Patienten ja un-
terstützen.»

Gerne weisen wir an dieser Stelle noch-
mals auf die Ende letzten Jahres neu auf-
gelegte und aktualisierte epiKurier-Son-
derausgabe für Jugendliche „Epilepsie &
jung? Erwachsen werden? Ganz normal!“
hin, die auf 28 Seiten viele der für dieses
Alter wichtigen Themen wie Pubertät, Se-
xualität, Freizeit, Sport, Führerschein,
Schule, Ausbildung, Wehr- und Zivil-
dienst, finanzielle Hilfen, Versicherun-
gen, etc. behandelt. Daneben enthält die
Sonderausgabe interessante Links, Adres-
sen von Beratungsstellen sowie Selbst-
hilfe-Organisationen.

Im Internet steht diese Sonderausgabe
unter www.epikurier.de/Sonderausgaben
zur  Verfügung, die Printversion gibt es
kostenlos beim LV Epilepsie Bayern e.V.
(infomaterial@epilepsiebayern.de) oder
beim e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
band e.V., Adressen siehe Impressum
(kontakt@epilepsie-elternverband.de).

Trotz Beginn der Faschingsferien im
März 2011 und somit der „Tollen Tage“
konnten Herr Schmucker und Herr Dr.
Herrmann im Namen des Leopoldina-
Krankenhauses Schweinfurt ca. 100 in-
teressierte Gäste zu unserem diesjährigen
Seminar begrüßen.

Anhand einer kurzen Einführung von
Herrn Dr. Unkelbach in das diesjährige
Thema: „Epilepsien bei Kindern und Ju-
gendlichen: Schule - Ausbildung - Beruf“
verwies er auf eine Statistik der Kinder-
klinik und seiner Praxis. Die Zahlen be-
legen, dass die Hauptgruppe der Anfalls-
patienten zwischen 7 und 18 Jahre alt ist,
und somit die Bereiche Schule, Ausbil-

13. Epilepsieseminars in Schweinfurt
dung und Beruf viele Fragen im Alltag
aufwerfen.

Dann begrüßte er bereits zum 2. Mal in
Schweinfurt Herrn Dr. Thomas Mayer,
ärztlicher Leiter des Epilepsiezentrums
Radeberg, der in seinem Vortrag auf die
Problematik …aus Sicht des Arztes ein-
ging.

Herr Dr. Mayer beschrieb verschiedene
Epilepsiesyndrome sowie deren Behand-
lung und Prognose, auch im Hinblick auf
die schulische Entwicklung oder z. B. das
Erlangen des Führerscheines:

• Ca. 1% aller Schulkinder leiden an ei-
ner Epilepsie.

• Sie entwickeln häufiger Schulschwie-
rigkeiten.

• Die meisten Kinder sind normal intel-
ligent, haben aber Teilleistungsschwä-
chen.

• Zusätzlich erfahren betroffene Kinder
häufig besondere Belastungen im so-
zialen Bereich.

Frau Dr. Kurre, Frau Fuchs, Herr Dr.
Unkelbach, Herr Dr. Mayer (v.l.)
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11 • Es gibt sehr wohl hochbegabte epilep-
siekranke Schulkinder.

• Einen ungünstigen Einfluss auf die
schulische Laufbahn haben nicht sel-
ten auch die Antiepileptika, wie z. B.
die Valproinsäure.

• Kaum Probleme bereiten z. B. Topi-
ramat in niedriger Dosis, Levetira-
cetam oder Lamotrigin.

Zum Thema Führerschein verwies Dr.
Mayer auf die neuen Leitlinien, die seit
Ende 2009 gültig sind.

Vor der Pause machte Frau Dr. Kurre, OÄ
am Leopoldina-KKH, zusammen mit
Frau Fuchs von der Epilepsieberatung
Unterfranken auf die erste Famoses-
Schulung aufmerksam, die von ihnen am
21. und 22. Mai 2011 durchgeführt wird.
Seit Kurzem können die Kosten auf An-
trag von der Krankenkasse übernommen
werden.

Interessante Gespräche in der kurzen Pause

Nach einer kurzen Pause stellte Frau Dr.
Kurre den nächsten Dozenten vor. Herr
Wolfgang Glienke ist als Sonderpäda-
goge im Epilepsiezentrum Vogtareuth
tätig und schilderte die Problematik ...aus
Sicht des Pädagogen:

Sein Vortrag sollte anhand praktischer
Beispiele aus dem Schulalltag Antwor-
ten auf folgende Fragen des epilepsie-
kranken Kindes finden:

Muss mein Kind auf die
Sonderschule?

Entscheidend für die Schulart sind aus-
schließlich die kognitiven Fähigkeiten
des Kindes. Es besteht kein Zusammen-
hang zwischen Epilepise und anzuraten-
der Schulform.

Was ist ein Nachteilsaus-
gleich?

Es gibt verschiedene Möglichkeiten des
Nachteilsausgleiches. Entscheidend sind

kreative Möglichkeiten - im Gespräch
bleiben - flexibel sein!

Was passiert im Schulland-
heim?

Klassenfahrten sind schulische Veran-
staltungen, an denen jeder teilnehmen
sollte. Eventuell aufkommende Proble-
me können durch ausreichende Kommu-
nikation gelöst werden. Klassenfahrten
bedeuten Integration und soziale Inter-
aktion und vor allen Dingen Spaß.

Inklusion - Integration -
Selektion?

Ideal wäre ein Mittelweg zwischen Se-
lektion und Integration. Inklusion ist nicht
immer von Vorteil für die betroffenen
Kinder.

Darf ein Lehrer Medikamen-
ten verabreichen?

Generell darf ein Lehrer keine Medika-
mente verabreichen. Ausnahme: Notfall-
medikation nach Notfallplan des Arztes
sowie geregelte Medikamenteneinnahme
nach Plan.

Mit wem sollte ich über die
Anfälle meines Kindes
reden?

Nach Möglichkeit mit allen Pädagogen,
die mit dem betroffenen Kind täglich ar-
beiten - Kommunikation!

Eine immer wieder auftauchende Frage
ist die Teilnahme des anfallkranken Kin-
des am Sportunterricht. Generell gilt, dass
Epilepsie und Sportunterricht sich nicht
ausschließen. Besondere Vorsicht gilt bei
Sportarten wie z. B. Schwimmen, Rad
fahren, Klettern oder Extremsport. Le-
diglich bei grob fahrlässiger Verletzung
der Aufsichtspflicht gerät der Pädagoge
in die Haftung.

Nach einem herzlichen Dankeschön an
die Referenten stellte Herr Dr. Koch
Herrn Peter Brodisch, den Projektleiter

Herr Dr. Mayer, Herr Dr. Unkelbach, Herr Dr.
Koch, Herr Glienke, Herr Brodisch (v.l.)

Epilepsieberatung Mittelfranken
umgezogen!
Seit Mitte Mai 2011 ist die Epilepsie-
beratungsstelle in Nürnberg in neuen
Räumlichkeiten zu finden:

Psychosoziale Beratungsstelle
für Menschen mit Epilepsie
Daniela Grießinger und Kerstin Kählig
Aijtoschstraße 6
90459 Nürnberg
Tel. und Fax bleiben vorerst gleich:
Tel.: 0911 2873989
Fax: 0911 2873982
epilepsieberatung@rummelsberger.net

des bundesweiten Netzwerkes Epilepsie
und Arbeit (NEA), aus München vor. Er
berichtete über die Probleme …aus
Sicht des Berufsberaters:

Regionale Fachteams in Unterfranken
sind momentan im Entstehen. Damit ist
im Juli 2011 eine bayernweite Versor-
gung abgeschlossen. Sie beschäftigen
sich im Zusammenhang mit der Suche
nach einem Ausbildungsplatz bzw. einem
Arbeitsplatz für epilepsiekranke Men-
schen mit folgenden Aufgabengebieten:

• Gefährdungsberatung
• Technische Beratung
• Rechtsfragen
• Förderungsmöglichkeiten

Ein praktischer Ansatz hierbei ist die Bil-
dung von „Runden Tischen“ in den Be-
trieben. Hier werden Lösungen gesucht
und arbeitsmedizinische Beurteilung
vorbereitet. Stolz konnte Herr Brodisch
auf 80% Erhaltung der Berufe durch Be-
ratung verweisen.

Der Vortrag wurde immer wieder durch
Fragen zu Haftung und Versicherungs-
schutz sowie die Einstufung durch die
Berufsgenossenschaften unterbrochen.
Generell gilt, dass es keine allgemein
gültigen Lösungen gibt, sondern immer
im Einzelfall mit allen Beteiligten ein
Weg gefunden werden kann.

Am Ende der Veranstaltung bedankten
sich Herr Dr. Unkelbach und Herr Dr.
Koch bei den Referenten  sowie den an-
wesenden Zuhörern für einen kurzweili-
gen und äußerst interessanten Vormittag.

Das 14. Epilepsie-Seminar 2012 wird das
Thema „Übergang vom Neuropädiater
zum Neurologen“ behandeln.

Elke Müller, Selbsthilfegruppe für Eltern

anfallskranker Kinder Main-Rhön
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Anfang Januar bekamen wir einen Anruf
von unserem regionalen Fernsehsender
„Donau TV“ mit der Anfrage, ob sie ein-
mal zu unseren Gruppenabend kommen
könnten. Als wir nachfragten, wie sie
gerade auf unsere Selbsthilfegruppe kä-
men, meinten sie, dass sie einen Beitrag
über das Ehrenamt machen wollten -
2011 ist das Jahr des Ehrenamts - und Or-
ganisationen suchten, die nicht gleich als
Ehrenamt zu sehen seien.

Wir sagten nicht gleich zu, da wir erst in
der Gruppe Rückfrage halten mussten.
Alle waren sofort einverstanden und
„Feuer und Flamme“. Jeder meinte, so
eine billige TV-Werbung bekämen wir nie
wieder. Für so eine Werbung müssten an-
dere viele „Euronen“ bezahlen. Wie je-
dem bekannt: Wenn man einen Beitrag
im regionalen Rundfunk oder in der Ta-
geszeitung möchte, ist das eine ewige
Bettelei und eine Gnade und Barmher-
zigkeit.

Beim nächsten Stammtisch kamen aber
bereits die ersten Zweifler mit ihren Ar-
gumenten: Sind wir aktiv wie das BRK,
die Feuerwehr, das THW? Wie andere all-
gemein bekannten Gesellschaften, Orga-
nisationen oder Vereine mit Öffentlich-
keitsarbeit? Was machen wir denn in un-
serer Gruppe ehrenamtlich? Eigentlich
nichts! Wir sind ja nur für einander da.
„Wir machen kein Ehrenamt“, war bald
die einstimmige Meinung verbunden mit
der allgemeinen Bitte an uns, wir sollten
doch das Interview absagen.

Meinem Mann und mir ließ das Ganze
aber keine Ruhe. Wir saßen so manche
Stunde zusammen und überlegten, ob wir
das nicht doch irgendwie hinbekommen
könnten.

Wir fragten dann bei der Selbsthilfe-
kontaktstelle Niederbayern SEKON
nach. Dort war die Antwort weder ja noch
nein. „Das ist Sache der Gruppe.“ Bei
unseren Überlegungen viel uns zu guter
Letzt nur noch der Landesverband Epi-
lepsie Bayern ein. Dort hat man ja die
meiste Erfahrung mit Öffentlichkeitsar-
beit. Wir riefen also bei Frau Wittig-
Moßner an. Die war von dem Vorschlag,
den uns der TV-Sender gemacht hat, be-
geistert und riet uns ja nicht abzulehnen.

Und plötzlich ist man im Fernsehen!
Sie klärte uns dann auch über das Ehren-
amt, das ja der Titel des TV-Beitrags war,
erst einmal richtig auf: „Jede Minute, die
wir für Andere aufbringen, ist Ehrenamt“.
Eigentlich sei nicht nur die Selbsthilfe-
gruppe als Ehrenamt zu sehen, sondern
auch jeder einzelne. Die Gruppe sowie
jedes Mitglied stelle seine Freizeit sowohl
den Gruppenmitgliedern als auch ande-
ren Betroffenen, die zu Gesprächen käm-
men, zur Verfügung. Das sei alles Ehren-
amt! Mit der Aussage von Frau Wittig-
Moßner konnten wir auch den letzten
Zweifler in der Gruppe überzeugen und
stimmten dann dem Interview zu.

Jetzt war nur noch die große Frage in der
Gruppe, wie der ganze Abend verlaufen
würde. Wir hatten keine Ahnung, wie al-
les ablaufen sollte. Der Moderator be-
schwichtigte uns und meinte, wir sollten
nicht aufgeregt sein. Das Ganze würde
so einfach sein, dass wir es gar nicht als
Störung im Gruppenabend wahrnehmen
würden.

Fernsehkamera©Michael_Hirschka/www.pixelio.de

Dann kam endlich der 7. Februar. Wir
waren bereits eine halbe Stunde vor Be-
ginn anwesend. Die Nervosität war bei
allen sehr groß und stieg von Minute zu
Minute. Das TV-Team baute seine
Scheinwerfer und die Kamera in unse-
rem Gruppenraum auf. Ich wurde bereits
vor dem Beginn der Aufnahmen mit ei-
nem unscheinbaren Mikrofon und einem
Sender in der Hosentasche verkabelt.
Dann ging es los. Wir machten unser
übliches „Blitzlicht“ (= jeder berichtet
kurz über seine Probleme in den vergan-
genen vier Wochen). Das TV-Team hielt
sich die ganze Zeit dezent im Hinter-
grund und machte seine Aufnahmen.
Nach dem alles im Kasten war, zog sich
auch das TV-Team zurück und interview-
te zwei Gruppenmitglieder, die bereits
eher weg mussten, im Flur. Jetzt wurde

das Blitzlicht mit der restlichen Gruppe
fortgesetzt.

Nachdem der Gruppenabend zu Ende
war, wurden mein Mann und ich noch
separat danach befragt, warum wir das
machen und was uns dazu treibt. Wir wur-
den an unterschiedlichen Orten im Flur
aufgestellt und mit den verschiedensten
Fragen gelöchert. Nach drei Stunden mit
Interview und Gruppenabend war der
ganze „Spaß“ vorbei.

Ein normales und doch ganz besonderes
Gruppentreffen (v. l. K. Hernitscheck, Ilse S.,
Alfred H., H. Hernitscheck, G. Kilger, A. Kilger)

Standbild – Quelle: Donau TV

Nach zwei Tagen erhielten wir einen
Anruf, dass der Beitrag im TV gesendet
würde und auch über das Internet zum
Abruf bereit stünde:
http://archiv.donautv.com/?search=epilepsie
Wir schauten uns den Beitrag sofort im
Internet an und waren total begeistert.
Die ganze Aufregung und Unsicherheit
vor den Aufnahmen war verflogen und
umsonst.

Unsere Meinung und auch die von Aus-
senstehenden war einheitlich:
EIN VOLLER ERFOLG!

Von Anderen bekamen wir nur volles
Lob und die Aussage „Wir ziehen den
Hut vor euch, dass ihr euch das zuge-
traut habt“.

Deshalb unser Rat: Sollte jemandem in
der Selbsthilfe oder im Ehrenamt so ein
Angebot gemacht werden, können wir
nur sagen, nutzt die Gelegenheit! So eine
Chance kommt niemals wieder!

Angelika Kilger, Deggendorf

Kontakt:
Epilepsie-Selbsthilfegruppe Deggendorf
Angelika und Gerd Kilger
Josef-Kircher-Str. 36
94469 Deggendorf
Tel.: 0991 23400,  Fax: 0991 26641
angelika.kilger@epilepsie-deggendorf.de
www.epilepsie-deggendorf.de
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Um die Kinder von Eltern zu unterstüt-
zen, die an einer schweren Krankheit
leiden, haben die Kassenärztliche Ver-
einigung Bayerns (KVB) und die AOK
Bayern (AOK) ein psychotherapeutisches
Beratungsprojekt gestartet.

Leiden Mutter oder Vater unter einer
Krankheit, wie etwa einer psychotischen
Störung, einer Krebserkrankung, Multi-
ple Sklerose, Epilepsie oder Aids, kön-
nen die Eltern zwei Beratungstermine bei
einem Psychotherapeuten wahrnehmen.
Die Beratung solle den Eltern Hilfestel-
lung für ein kindgerechtes Gespräch über
die schwere Krankheit von Mutter oder
Vater geben, sagte die stellvertretende
KVB-Vorsitzende Dr. Ilka Enger.

Erste Impulse für den richtigen, kind-
gerechten Umgang mit dem Thema

Unterstützung durch AOK und KV Bayern
Krankheit geben ein Info-Flyer und eine
umfassende Broschüre. In zwei Bera-
tungsterminen werden dann konkrete, auf
die jeweilige familiäre Situation zuge-
schnittene Gesprächskonzepte entwik-
kelt.

Sollte sich daraus weiterer Beratungs-
bedarf ergeben oder beim Kind bereits
Verhaltensauffälligkeiten aufgetreten
sein, sind bis zu 6 weitere Beratungs-
termine vorgesehen.

„Ziel ist neben der Entlastung der er-
krankten Eltern vor allem die Prävention
von psychischen Störungen bei deren
Kindern“, erläutert Dr. Helmut Platzer,
Vorstandsvorsitzender der AOK, das En-
gagement seiner Krankenkasse. Eine
schwerwiegende Diagnose könne das fa-
miliäre Gleichgewicht völlig durcheinan-

der bringen. Mit den richtigen Worten
aufgeklärt, könnten Kinder hingegen die
schwierige Situation besser verstehen und
lernen, damit umzugehen, ohne schwe-
ren emotionalen Schaden zu nehmen.

Eine gute Eltern-Kind-Beziehung sei
unter allen Umständen - und besonders
in Zeiten schwerer Krankheit - von gro-
ßer Bedeutung. Das Beratungsprojekt
helfe, die familiäre Situation auszuglei-
chen und damit Körper und Seele gerade
der Jüngsten gesund zu erhalten.

Weitere Informationen zum Beratungs-
projekt Kinder kranker Eltern sind im
Internet unter der Adresse www.kvb.de/
kinderkrankereltern zu finden.

Quelle: AOK Bayern/KVB April 2011

Das Münchner Projekt „allfabeta“,
Kontaktnetz für allein erziehende Frau-
en mit Kindern mit Behinderung, wurde
im Februar 2011 mit dem Berliner
Gesundheitspreis 2010 ausgezeichnet.
„Kinder alleine pflegen zu müssen, kann
jeden von uns schnell an seine Grenzen
bringen. Deshalb brauchen wir Initiati-
ven wie „allfabeta“ zur Unterstützung
derjenigen, die diese Verantwortung
schultern.“ Mit diesen Worten überreichte
Josef Hecken, Staatssekretär im Bundes-
familienministerium, der allfabeta Ge-
schäftsführerin Johanna Kürzinger den
Preis. „Auch Helfer brauchen Hilfe“, lau-
tete das Motto der diesjährigen Aus-
schreibung.

Der mit insgesamt 50.000,- € dotierte
Preis wird von der AOK und der Ärzte-
kammer Berlin alle zwei Jahre an insge-
samt drei innovative Projekte vergeben.
Allfabeta belegte zusammen mit der Ber-
liner Organisation „Pflege in Not“ den
ersten Platz.

Doch wie sieht der Alltag von allein er-
ziehenden Müttern mit einem behinder-
ten Kind aus?

Auch „Supermütter“ brauchen Hilfe!
Berliner Gesundheitspreis 2010 für pflegende Alleinerziehende

Sie wickeln, waschen und füttern ihr
Kind, obwohl es schon 8 Jahre alt ist. Sie
schlafen mit der pubertierenden Tochter
im gleichen Zimmer, weil sie nachts An-
fälle bekommt. Sie sind Mama und Spiel-
kameradin, Hausfrau, Familienernährerin
und müssen Expertin für Behinderten-
themen sein.

Sie schultern die ganze Verantwortung für
ihr behindertes Kind alleine - Tag und
Nacht. Viele arbeiten noch dazu in einem
Teilzeitjob. Doch wo bleibt das eigene
Leben - als Frau, mit eigenen Wünschen
und Bedürfnissen?

„Wenn die Frauen das erste Mal zu uns
kommen, sind sie meist vollkommen er-
schöpft und ausgebrannt. Viele leben sehr
isoliert, weil sie keine Kraft für Freizeit-
aktivitäten und Treffen mit Freunden ha-
ben“, erläutert Igball Selimi. Und genau
hier setzt das Angebot des Kontaktnetzes
allfabeta an: Die Sozialpädagogin „assis-
tiert“ den Müttern bei Vernetzung und
Selbsthilfe. Sie berät, gibt Informationen
weiter und bereitet vor allem die Treffen
und Erholungswochenenden mit Kinder-
betreuung vor. Dort können die „Super-

mütter“ endlich mal zu sich kommen, sich
austauschen und neue Kräfte auftanken.

Allfabeta wurde 2007 von der Alleiner-
ziehenden-Beratungsstelle allfa_m ge-
gründet und ist ein Projekt des Träger-
vereins für Frauenprojekte siaf e.V.

Kontakt:

allfabeta – Kontakt_Netz

für allein erziehende Frauen mit
Kindern mit Behinderung

Igball Selimi
Sedanstraße 37
81667 München
Tel.: 089 62286287
Fax: 089 45802513
allfabeta@siaf.de
www.allfa-m.de/allfa_beta.htm
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Herr Prof. Dr. Hajo M. Hamer ist neuer
Leiter des Epilepsiezentrums Erlangen
am Universitätsklinikum, der als Nach-
folger von Herrn Prof. Dr. Hermann Ste-

Neue Leitung Epilepsiezentrum Erlangen

Prof. Dr. med. Hajo M. Hamer

fan im April diesen Jahres sein Amt an-
trat.

Nach dem Medizinstudium an den Uni-
versitäten Erlangen und Wien hat Herr
Prof. Hamer seine epileptologische  Aus-
bildung während eines zweijährigen Auf-
enthalts an der Cleveland Clinic Foun-
dation in den USA erworben. Zurück in
Deutschland war er maßgeblich am Auf-
bau des Epilepsiezentrums der Philipps-
Universität Marburg beteiligt, wo er auch
als leitender Oberarzt der Neurologi-
schen Klinik fungierte.

Seine wissenschaftlichen Schwerpunkte
liegen in der Erforschung entzündlicher
Veränderungen bei fokalen Epilepsien,
EEG-Ableitungen bei epileptischen An-
fällen sowie wie auf dem Gebiet der
Versorgungsforschung bei Epilepsien.
Seine Arbeiten wurden in zahlreichen
internationalen Zeitschriften veröffent-
licht und durch mehrere Preise ausge-

Etwa ein Drittel aller Epilepsiepatienten
wird mit Medikamenten nicht anfallsfrei.
Bei diesen Patienten sollte eine epilep-
siechirurgische Behandlung in Erwägung
gezogen werden.

Von einer Pharmakoresistenz kann man
dann sprechen, wenn zwei angemessene
medikamentöse Therapieversuche ge-
scheitert sind. Aber: „In der Praxis sei es
leider oft schwer herauszubekommen,
wie der jeweilige Patient in den vergan-
genen Jahren oder Jahrzehnten behandelt

Pharmakoresistenz
worden sei, sagte Prof. B. Steinhoff. Dass
eine medikamentöse Mono- oder Kom-
binationstherapie gewirkt habe, könne
man mit 85%iger Sicherheit erst dann sa-
gen, wenn ein Zeitraum beobachtet wor-
den ist, der mindestens drei Mal so lang
ist wie das längste anfallsfreie Intervall
zuvor. Mindestens jedoch muss der Pati-
ent 12 Monate anfallsfrei gewesen sein.“
(Ärzte Zeitung, 26.04.2011)

Fazit für die Patienten: Eine gute Doku-
mentation der Behandlung, sei es durch

Kopien der Arztberichte oder eigene Auf-
zeichnung, kann bei der Feststellung der
Pharmakoresistenz hilfreich sein. Bei
pharmakoresistenten Patienten, auch bei
Kindern, sollte die Möglichkeit einer
epilepsichirurgischen Behandlung früh-
zeitig überprüft werden.

Quelle: Ärzte Zeitung, 26.04.2011

Autorin Anja D.-Zeipelt, selber
epilepsiebetroffen, als Epilepsie-Bot-
schafterin und Autorin immer aktiv, hat
auf ihrer Homepage www.epi-on-
board.de einen Blog eingerichtet. Gera-
deheraus und mit dem nötigen Humor
schreibt sie dort über das, was ihr zum
Thema Epilepsie einfällt, was sie und
andere Betroffene beschäftigt, und lädt
den Leser ein mitzudiskutieren. Wer die

zeichnet. Als zweiter Geschäftsführer der
Deutschen Gesellschaft für Epileptologie
engagiert sich Herr Prof. Hamer auch
überregional für die Belange der Men-
schen mit Epilepsie.

Seine klinischen und wissenschaftlichen
Schwerpunkte wird Herr Prof. Hamer
auch in Erlangen, dem auch überregio-
nal anerkannten Zentrum zur Behandlung
von Menschen mit Epilepsie, weiterver-
folgen und seine Arbeit in den Dienst der
Patienten stellen.

Wir möchten uns auf diesem Weg ganz
herzlich bei Herrn Prof. Stefan bedanken,
der uns als Selbsthilfeorganisation in den
vergangenen Jahren immer mit Rat und
auch Tat unterstützt und hilfreich zur Sei-
te gestanden hat.

Dem neuen Leiter, Herrn Prof. Hamer,
wünschen wir alles Gute und viel Erfolg
für seine neue Aufgabe und hoffen auf
eine ebenso gute Zusammenarbeit.

Doris Wittig-Moßner, LV Epilepsie Bayern

Anja’s Blog
Bücher von Anja gelesen hat, auch ihre
Postings bei www.wer-kennt-wen.de,
wird den Blog mit Sicherheit sehr ge-
spannt verfolgen. Und Gelegenheit zum
Schmunzeln oder Nachdenken gibt es
dort mit Sicherheit. Dafür bürgt Anja mit
ihrem Namen.

Susanne Fey,

 epilepsie bundes-elternverband e.v.
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Unterwegs zum Besuch der WG in München

Trotz der langen Zugfahrt sind wir gut gelaunt!

Mit Epilepsie von zu Hause ausziehen,
alleine leben oder in einer WG - geht das?
Um auf diese Fragen eine Antwort zu
bekommen und Leute fragen zu können,
die diesen Schritt gegangen sind, machte
sich an einem Samstag eine fröhliche
Truppe von 15 neugierigen Menschen
von Würzburg auf, um die Wohngemein-
schaft für Menschen mit Epilepsie in
München kennenzulernen.

Morgens um 7:30 Uhr ging es mit dem
Zug los. Während der Zugfahrt entwik-
kelten sich interessante Gespräche über
die derzeitige Wohnsituation, die Erwar-
tungen und die Zukunftspläne der Mit-
fahrer. Viele leben noch bei den Eltern
und haben schon oft überlegt, dass sie in
Zukunft gerne anders wohnen möchten,
was aber mit der Epilepsie nicht immer
so einfach ist.

Würzburger Treffpunkt
„Jung & Epilepsie“ on tour - Abenteuerreise nach München

Wir hatten viel Zeit zum Plaudern, da wir
erst mit erheblicher Verspätung und dann
mit U-Bahn und Bus endlich in der WG
ankamen. Dort wurden wir herzlich mit
einem reichhaltigen Brunch begrüßt und

konnten uns ausführlich stärken. Auch
die Gruppe vom „Treff Junge Leute mit
Epilepsie“ aus Ulm (www.junger-
treffpunkt-epilepsie.de) war gekommen,
die wir teilweise schon von vorausgegan-
genen Treffen kannten.

lernen, allmählich selbstständiger zu wer-
den.“ Wenn es Konflikte und Meinungs-
verschiedenheiten gibt, „dann muss man
drüber reden und eine Lösung finden. Das
ist manchmal ziemlich anstrengend.“

Auch auf alltägliche Fragen, ob z. B. je-
der ein eigenes Kühlschrankfach hat und
was man in der Freizeit machen kann,
bekamen wir ausführlich Auskunft. Die
Mitarbeiterin in der WG, Tanja Muskela,
betonte: „Jeder kann und soll sein Leben
individuell gestalten nach den eigenen Fä-
higkeiten und Möglichkeiten.“

Auf dem Heimweg wurden Pläne ge-
schmiedet und Ideen gesammelt, ob eine
solche WG in der Nähe der Teilnehmer-
Innen auch möglich wäre und welche
Hoffnungen und Ängste mit dem selbst-
ständigen Wohnen verbunden sind. Wir
denken drüber nach!

Agnes Birner / Henrike Staab-Kupke

 Bilder - Quelle: Epilepsieberatung Würzburg
Dann hatten wir endlich die Möglichkeit,
unsere vielen Fragen los zu werden:

Zwei Bewohnerinnen, die schon lange in
der WG leben, ein Neuling und eine Mit-
arbeiterin der WG gaben bereitwillig
Auskunft, wie sich der Alltag in der WG
gestaltet, welche Regeln es gibt, welche
Vorteile eine WG hat, aber auch, welche
Probleme es gibt. Ein Bewohner berich-
tet: „Bei Problemen mit Behörden oder
Papierkram kann man immer fragen und
bekommt Hilfe, wenn man damit nicht
alleine klar kommt. Man kann dann auch

Kontakt zum Teffpunkt

„Jung & Epilepsie“ in Würzburg
Epilepsieberatung Stiftung Juliusspital
Henrike Staab-Kupke
Juliuspromenade 19
97070 Würzburg
Tel.: 0931 3931580
Fax: 0931 3931582
epilepsieberatung@juliusspital.de
www.epilepsieberatung@juliusspital.de

 Quelle: ©Rilke/www.pixelio.de

Das gilt besonders für Menschen, die
bereits an einer chronischen Erkrankung
wie, z. B. Epilepsie, leiden. Nicht immer
wird von der Police abgedeckt, wenn die
Reise wegen des Auftretens eines Anfalls
abgesagt werden muss.

Diverse Klagen von Betroffenen wurden
bereits von deutschen Amtsgerichten mit
dem Hinweis abgelehnt, dass in den ver-
handelten Fällen die abgeschlossene Ver-
sicherung nur Leistungen vorsah für den
Fall einer „unerwarteten oder plötzlich
auftretenden schweren Erkrankung“ (z.

Bei Reiserücktrittsversicherungen lohnt
sich vor dem Abschluss ein Blick ins
Kleingedruckte.

Reiserücktrittsversicherung
B. Beinbruch vor Reiseantritt) und nicht
für die „unerwartete Verschlechterung der
bestehenden Vorerkrankung“ (z. B. An-
fall vor Reiseantritt bei bekannter Epilep-
sie).

Deshalb Augen auf beim Abschluss ei-
ner Reiserücktrittsversicherung, damit es
nach einem Anfall kein im wahrsten Sin-
ne des Wortes böses Erwachen gibt.

Doris Wittig-Moßner, Nürnberg
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Dass die Amerikaner das Augenmerk
ihrer Öffentlichkeit gut zu handhaben
wissen, ist kein Geheimnis. Dass spek-
takuläre Aktionen auch im Zusammen-
hang mit Erkrankungen und ihren Dia-
gnose- und Behandlungsmöglichkeiten
effektiv sind, wissen wir deshalb schon
länger. Die rote Aids- und die rosafarbe-
ne Brustkrebs-Schleife haben auch in
Deutschland Aufmerksamkeit und Spen-
denbereitschaft geweckt.

Darüber hinaus wurde in den USA vor
fünf Jahren mit dem „National Walk for
Epilepsy“ ein Forum für die Epilepsie ge-
schaffen, das wie alle großen Ereignisse
öffentliches Interesse weckt. Die jährli-
chen Märsche durch Washington unter
Beteiligung prominenter Personen und
Institutionen brachten insgesamt 27.000
Menschen auf die Beine und rund 4,5
Mio. US $ für Epilepsie-Forschungs-
projekte zusammen.

Natürlich sind auch immer viele Betrof-
fene dabei, die den 2 Meilen umfassen-
den Marsch und das bunte Rahmenpro-
gramm in der Hauptstadt genießen.
Ausserdem kann man Kontakte knüpfen
und Informationen austauschen.

Walk for Epilepsy
Das Norddeutsche Epilepsiezentrum für Kinder und Jugendliche in Raisdorf unterstützt
den „Walk for Epilepsy“ in Washington am 27. März 2011

Viele Walk-Teilnehmer organisieren sich
als Gruppen. Deshalb war es wohl kein
Wunder, dass sich in diesem Jahr das
amerikanische „Doose-Team“ an das
Norddeutsche Epilepsiezentrum für Kin-
der und Jugendliche in Raisdorf wandte
und um Mitgliedschaft warb. Schließlich
war Herr Prof. Hermann Doose, der 1970
erstmals die frühkindliche myoklonisch-
astatische Epilepsie beschrieb (nach ihm
wurde das Doose-Syndrom benannt),
über Jahrzehnte ärztlicher Direktor die-
ser Einrichtung.

Insofern engagierte sich das Norddeut-
sche Epilepsiezentrum für Kinder und
Jugendliche sofort und registrierte sich

als virtuelles Mitglied für den National
Walk for Epilepsy 2011. Herr Prof. Dr.
Doose selbst und Herr PD Dr. Boor, der
jetzige ärztliche Leiter des Zentrums, ver-
stärkten ebenfalls als virtuelle Mitläufer
das Team. Es war übrigens mit 178 Part-
nern das größte beim diesjährigen Lauf
und konnte 23.750 US $ für den guten
Epilepsie-Zweck sammeln.

Die kleinen Patienten im Norddeutschen
Epilepsiezentrum verfolgten die Aktion
über die aktuellen Websites und stellten
ihre Sicht der Dinge in einem Ge-
meinschaftsgemälde dar. Sie würden
auch gern einmal durch Washington mar-
schieren…

… informiert bundesweit Angehörige,
Freunde und Förderer geistig behinder-
ter Menschen und versteht sich als de-
ren Sprachrohr.

Bezugsadresse:

Bundesvereinigung Lebenshilfe
für Menschen mit geistiger
Behinderung e.V.
Lebenshilfe-Zeitung
Raiffeisenstr. 18
35043 Marburg-Cappel
Tel.: 06421 491123
Fax: 06421 491623
Vertrieb@Lebenshilfe.de

Die Lebenshilfe-Zeitung (LHZ)
Mit Berichten, Interviews, Reportagen,
Stellungnahmen, Leserbriefen und prak-
tischen Tipps liefert sie Wissenswertes
aus allen Lebensbereichen geistig behin-
derter Menschen. Beigelegt ist der LHZ
ein farbiges Magazin, das sich speziell
an Menschen mit geistiger Behinderung
richtet. Sie erscheint viermal jährlich und
kostet im Jahresabo für Nichtmitglieder
12,- €. Für Mitglieder der Lebenshilfe ist
der Bezug der LHZ im Mitgliedsbeitrag
enthalten.
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Das Legoland in Günzburg bietet seinen
Gästen mit Behinderung eine eigene
Broschüre im Internet an.

Einfach unter www.legoland.de den
Menüpunkt „Besuch planen“ und dann
beim Unterpunkt „Gut zu wissen“ den
Buchstaben „B“ anwählen.

Beim Stichwort „Behindertenservice“
befindet sich der Link zur Onlineversion
der Broschüre, die bereits vorab wichti-
ge Hinweise bietet, um den Besuch des
Parks richtig zu planen. Darunter z. B.
auch die Information, welche Fahr-
geschäfte von Menschen, die an Epilep-
sie leiden, nicht benutzt werden dürfen.

Wie in einigen anderen Freizeitparks
auch, gibt es im Legoland neben vergün-
stigten Eintrittspreisen für behinderte
Kinder, Jugendliche und Erwachsene
freien Zugang ohne Warteschlangen zu
allen Attraktionen.

Die Hersteller von Antiepileptika müs-
sen in ihren Fach- und Gebrauchs-
informationen künftig auf das Risiko für
suizidale Gedanken und suizidales Ver-
halten hinweisen.

Das Bundesinstitut für Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) ordnete die
Aufnahme der Warnhinweise zum 1. Juni
2011 an. Der Bescheid richtet sich an
Firmen, die ihre Produktinformationen
bislang noch nicht angepasst haben.

Warnhinweise für Antiepileptika
In der Vergangenheit war mehrfach über
suizidale Gedanken bei Patienten, die mit
Antiepileptika behandelt wurden, berich-
tet worden.

Im Jahr 2008 hatte die Europäische
Arzneimittelagentur EMA nach der Aus-
wertung zahlreicher Studien herausge-
funden, dass die Einnahme von Antiepi-
leptika das Risiko, Selbstmordgedanken
zu entwickeln, erhöhen kann. Die Infor-
mationen von Präparaten mit europäi-
scher Zulassung mussten schon damals
angepasst werden.

Der Bescheid des BfArM richtet sich nun
an Hersteller mit nationalen Zulassungen.
Nach Angaben der Behörde haben 90%
der Firmen ihre Texte bereits freiwillig
geändert.

Betroffen von den Änderungen sind die
Wirkstoffe Carbamazepin, Valproin-
säure, Felbamat, Gabapentin, Lamo-
trigin, Levetiracetam, Topiramat, Ox-

carbazepin,  Tia-gabin, Vigabatrin,
Clobazam, Clonaze-pam, Ethosuximid,
Mesuximid, Pheny-toin, Primidon,
Sultiam und Kaliumbromid.

Der Mechanismus für die Auslösung der
Nebenwirkung ist nicht bekannt.

Quelle: APOTHEKE ADHOC, April 2011

Legoland bietet einen
besonderen Service
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Das beste Mittel, jeden
Tag gut zu beginnen,
ist beim Erwachen
daran zu denken, ob
man nicht wenigstens
einem Menschen eine
Freude machen könne.

Friedrich Nietzsche
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Es ist Mittwoch der 9.2.2011, 4:00 Uhr
morgens, 3. Tag des Yukon Arctic Ultra
und 159 km nach dem Start in
Whitehorse / Kanada. Ich bin seit 20
Stunden auf den Skiern und nur noch 1
km von Braeburn, dem Ziel der 100-
Meilen-Distanz, entfernt. Ich bin so
müde, dass ich im Stehen einschlafen
könnte. Nur noch 20 Minuten, dann wer-
de ich mein Ziel erreicht haben – soweit
die Theorie. Aber wie so oft zuvor bei
diesem Rennen hält aber die Strecke, die
dem Trail des berühmten Hunde-
schlittenrennens Yukon Quest folgt, noch
nette Überraschungen für mich bereit:
Insgesamt 5 mal muss ich kurz vor dem
Ziel die Skier abschnallen, einen extrem
steilen Abhang 3-4m mehr hinunter-
rutschen als -laufen und an der anderen
Seite einen ebensolchen Hang wieder
hinaufklettern, bis ich nach 1 Stunde im
Zeitlimit ankomme. In völliger Dunkel-
heit nur im schwachen Licht meiner
Notstirnlampe (meine andere Stirnlampe
hat bei aktuell -40° den Geist aufgege-
ben) ist noch einmal viel Selbst-
motivation gefragt. In solchen Momen-
ten habe ich mich in den letzten 3 Tagen
schon das eine oder andere Mal gefragt,
wie ich auf diese Schnapsidee kommen
konnte: 160km mit Skiern, Rucksack
und Biwakausrüstung, innerhalb eines
Zeitlimits von 72 Stunden durch die ark-
tische Wildnis Kanadas, bei Temperatu-
ren bis unter -50°C. Das sind die Bedin-

Yukon-Arctic-Ultra 2011
 – für die „Sonnenkinder“ durch Eis und Schnee

genommen – nur 234 haben ihr Ziel er-
reicht, die anderen mussten wegen Er-
schöpfung, Übermüdung, Erfrierungen,
Unterkühlung oder anderen Problemen
aufgeben.

gungen beim härtesten und kältesten
Ultramarathon der Welt. 2011 eingerech-
net, haben bisher lediglich 354 Sportler
aus 26 Nationen an diesem Rennen teil-

Umfangreiche Vorbereitungen sind dem
Projekt vorausgegangen: Im letzten ¾
Jahr habe ich ein aufwändiges Trainings-
programm mit Joggen (mehrfach pro
Woche 10-20 km), Bergläufen im
Schwarzwald und seit Anfang Dezem-
ber auch Skilanglauftraining (1-2x/Wo-
che 40-70 km) vorzugsweise unter mög-
lichst ungünstigen Bedingungen - nachts,
bei Regen, Sturm oder Schneetreiben,
nach wenig Schlaf - absolviert. Freunde
und Bekannte, denen ich davon erzählt
habe, waren entweder total begeistert
oder haben mich schlichtweg für ver-
rückt erklärt.

Als ich merkte, welch emotionale Re-
aktionen mein Vorhaben auslöst, kam
mir die Idee, meinen Lauf mit einer

Spendenaktion für den Verein Sonnen-
kinder e.V. aus Kork zu verbinden. Die-
ser Verein setzt sich für die Schaffung
einer Wohngruppe für Kinder mit
schwersten Epilepsien ein, die auf Grund
ihres Krankheitsverlaufes nicht zu Hau-
se leben können. Da es derzeit keine
adäquate Versorgung für die zwar klei-
ne aber schwerst betroffene Patienten-
gruppe gibt, leben die Kinder oft über
Monate auf den Kinderstationen des
Epilepsiezentrums. Durch direkte An-
sprache von Sponsoren, Zeitungsartikel,
Fernsehsendungen und Vorträge konnten
bislang mehr als 17500 Euro an
Spendengeldern eingeworben werden.

Ich würde mich auch weiterhin über
Spenden für die „Sonnenkinder“ freuen
(Kontodaten: Empfänger: Sonnenkinder
eV, Sparkasse Hanauerland, BLZ: 664
518 62, Kontonummer: 107 864, Bitte
unbedingt den Betreff angeben:
Spendenlauf). Weitere Infos zum Lauf:
www.arctic-ultra-spendenlauf.de

Dr. Christoph Kurth

Oberarzt, Epilepsiezentrum Kork
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für das Jahr 2011

Datum Thema Ort

01. - 03.07.2011 Famoses-Schulung Krankenhaus Mara

sowie 30.09. - 02.10.2011 Kinderepileotologie Kidron

Maraweg 21, 

12.07.2011 Psychosoziale Beratungsstelle f. Betroffene u. Angehörig

17:00 - 19:30 h Ajtoschstr. 6, 

13.07.2011  

16.07.2011 EpilepsieBeratung München

09:00 - 13:00 h Oberanger 43/2. Stock, 

23.07.2011 Bunter Kreis

10:00 - 17:00 h Stenglinstr. 2, 

23. - 25.09.2011 Main-Kinzig-Kliniken Gelnhausen

24.09.2011 Psychosoziale Beratungsstelle f. Menschen mit Epilepsie

10:30 - 17:00 h Ajtoschstr. 6, 

01.10.2011 Neurologische GMP am Seelberg

09:30 - 17:00 h Seelbergstr. 11, 

08.10.2011 Psychosoziale Beratungsstelle f. Menschen mit Epilepsie

09:30 - 17:00 h Ajtoschstr. 6, 

08. + 15.10.2011 Neurologische Universitätsklink im Bezirksklinikum

09:00 - 17:00 h Großer Konferenzraum, Haus 1, 1. OG, Raum 1.27a

Universitätsstr. 84, 

14. - 16.10.2011 Gesundheits-Jugendherberge Finnentrop Heggen

Ahauser Str. 22-24, 

22. - 23.10.2011 Kinderklink Dritter Orden

Sa. 09:00 - 17:00 h Bischof-Altmann-Str. 9, 

So. 09:00 - 15:00 h

11. - 12.11.2011 Epilepsieberatung Dresden
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Kosten Information und Anmeldung

€  20,00 Elternkurs (inkl. Kursmaterial) Behandlungsmanagemet Kidron, Dietlind Rave, Stefan Kaaf,

€  16,90 Kinderkurs (inkl. Kursmaterial)

dietlind.rave@mara.de, stefan.kaaf@mara.de

e kostenlos Psychosoziale Beratungsstelle für Menschen mit Epilepsie

Voranmeldung erforderlich! Daniela Grießinger/ Kerstin Kählig, 

Epilepsie Beratung Regensburg

kostenlos EpilepsieBeratung München, 

Anmeldung erforderlich!

€  10,00 für Jugendliche Gemeinschaftsveranstaltung der Epilepsieberatung Schwaben Nord und Süd

€  15,00 für Eltern Frau Eberle: Frau Hackel:  

Anmeldung bis 7.7.2011

€  50,00 pro Person Main-Kinzig-Kliniken

inkl. Schulungsmaterial Frau Daus, 

e €  15,00 pro Person Psychosoziale Beratungsstelle f. Menschen mit Epilepsie,

inkl. Getränke und Imbiss Daniela Grießinger/ Kerstin Kählig, 

Kostenübernahme bei der Krankenkasse Neurologische GMP am Seelberg, Frau U. Gerlach, Dr. K. Erdmann, Dr. D. Dennig

erfragen

e €  15,00 pro Person Psychosoziale Beratungsstelle f. Menschen mit Epilepsie,

inkl. Getränke und Imbiss

€  55,00 für Betroffene (Imbiss u. Buch) Sozialdienst

€  30,00 für Begleitperson (Imbiss o. Buch) Frau Angelika Ratter, 

Kosten bei der Krankenkasse erfragen

Kosten unter: epilepsie bundes-elternverband e.V.

www.epilepsie-elternverband.de

€  40,00 ein Elterteil (Verpfleg./Elternbuch) Epilepsie Beratung Niederbayern, Ulrike Jungwirth,

€  20,00 Begleitperson (Verpfleg./ohne Buch)

€  20,00 Kind (Verpflegung/Kinderbuch)

Kostenübernahme bei der Krankenkasse Epilepsieberatung Dresden

erfragen Wachauer Str. 30, 01454 Radeberg,
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Empfehlungen

Gesunder Zweifel
Einsichten eines Pharmakritikers –
Peter Sawicki und sein Kampf für eine
unabhängige Medizin
Ursel Sieber
Berlin Verlag, 1. Auflage (Sep. 2010)
ISBN-13: 978-3827009760
250 Seiten, Preis: € 17,95

Die Journalistin Ur-
sel Sieber arbeitet
seit 20 Jahren für die
ARD-Fernsehmaga-
zine MONITOR und
KONTRASTE. Sie
berichtete über Skan-
dale in der Banken-
krise, bei der Deut-
schen Bahn AG und vor allem im Gesund-
heitswesen. Durch ihre Recherchen zur
Abhängigkeit zwischen Ärzten und In-
dustrie, zu den Geschäftspraktiken der
Pharmaindustrie, zur Schädigung von Pa-
tienten gehört sie zu den besten Medi-
zinjournalisten in Deutschland.

In ihrem Buch „Gesunder Zweifel“ schil-
dert sie die Gründe für die Ablösung von
Peter Sawicki als Leiter des Instituts für
Qualität und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen in Deutschland (= kurz
IQWIG). Sie zeigt, wie Gesundheitspoli-
tik in den zuständigen Gremien oft am
Wohl des Patienten vorbei gemacht wird
und welche Verflechtungen zwischen
Pharma, Ärzten und Politik bestehen.

Ein spannendes und kurzweiliges Buch.
Kurz und bündig vermittelt die Autorin
ihre erschreckenden Fakten und Erkennt-
nisse, immer untermauert mit entspre-
chenden Quellenangaben. Ein LESE-
MUSS für jeden, der wissen will, wer im
deutschen Gesundheitswesen wirklich
die Fäden zieht. Prädikat: Absolut emp-
fehlenswert!

Doris Wittig-Moßner, LV Epilepsie Bayern e.V

P.S.: Das Deutsche Netzwerk Evidenz-
basierte Medizin (DNEbM) hat Ursel
Sieber für dieses Buch mit einem Son-
derpreis ausgezeichnet. Es ist das erste
Mal, dass das Netzwerk neben seinem
jährlichen Journalistenpreis einen Son-
derpreis für eine Buchpublikation ver-
gibt.

EPILEPSIE Ein interaktives Lexikon
für Kinder und Jugendliche
Günter Krämer, Richard Appelton
Hippocampus Verlag, 1. Auflage (August
2010), ISBN: 978-3-936817522
Audio CD, Preis: € 19,90
Nachdem das Buch
„Epilepsie - Ein illu-
striertes Wörterbuch
für Kinder und Ju-
gendliche“ (Hippo-
campus Verlag, ISBN
978-3-936817713,
Preis € 14,90) bereits in der 4. Auflage
erhältlich ist, ist dieses nun als CD-Ver-
sion unter oben genanntem Titel erschie-
nen.

Die DVD ist alphabethisch im Stil eines
Lexikons aufgebaut, d.h. die Abschnitte
sind von »A« bis »Z« sortiert, so dass
man bei Fragen zu bestimmten Begrif-
fen einfach unter dem entsprechenden
Buchstaben nachsehen kann, was sich
hinter dem gesuchten Wort verbirgt. Als
Orientierungshilfe sind im Text diejeni-
gen Wörter hervorgehoben und verlinkt,
die an anderer Stelle noch ausführlicher
erklärt werden. Außerdem sind einige
Bilder und Videos enthalten, um kom-
plizierte Sachverhalte bzw. verschiede-
ne Anfallsformen verständlich darzustel-
len.

Wie das Buch soll auch die DVD betrof-
fenen Kindern und Jugendlichen, ihren
Geschwistern, Familien und Freunden
(oder auch Lehrern/Betreuern) helfen,
die Erkrankung Epilepsie besser zu ver-
stehen. Wünschenswert wäre, dass sich
alle gemeinsam vor den Bildschirm set-
zen, um mit Hilfe dieses interaktiven
Lexikons ins Gespräch zu kommen.
Wünschenswert wäre aber auch ein ge-
ringerer Preis für diese empfehlenswer-
te Anschaffung …

Doris Wittig-Moßner, LV Epilepsie Bayern e.V

Partner statt Patient
Wie Sie Ihren Arzt richtig behandeln
E.W. Harnack
W. Beckert Verlag; 1. Auflage (August
2009), ISBN-13: 978-3-9813098-0-5
311 Seiten, € 9,80

Wer vom Cover dar-
auf schließt, dass die-
ses Buch mit netten
Karikaturen zum
Arztbesuch aufwar-
tet, wird enttäuscht
werden. Wer aber
Hilfe sucht, um mit
seinem Arzt auf Augenhöhe zu kommu-
nizieren, dem sei dieses Buch ans Herz
gelegt. Es liefert das nötige psychologi-
sche Handwerkszeug zu Kommunikati-
on und Beziehungsaufbau, fundamenta-
les medizinisches Wissen und eine Ori-
entierung zu allen Fragen rund um das
Gesundheitswesen in verständlicher
Sprache. Angereichert mit Beispielen,
praktischen Übungen, einer Checkliste
für den Arztbesuch, Adressen von hilf-
reichen Organisationen, führt der Autor
uns von der Beziehungsgestaltung über
das Beschaffen medizinischer Informa-
tionen bis hin zum richtigen Beschwer-
demanagement.
Susanne Fey, epilepsie bundes-elternverband e.V

Epilepsie - 100 Fragen, die Sie nie zu
stellen wagten
Günter Krämer, Anja D.-Zeipelt
Hippocampus Verlag, Bad Honnef,
1. Auflage (Dezember 2010)
ISBN 978-3-936817-3
178 Seiten, €14,90

Eine Betroffene und
ein Epileptologe, bei-
des erfahrene Auto-
ren, haben sich zu-
sammengetan, um all
die Fragen, die Pati-
enten mit Epilepsie
auch nach langjähri-
ger Erfahrung mit ihrer Krankheit und
vielen (mehr oder weniger) ausführli-
chen Arztgesprächen unter den Nägeln
brennen. Getreu dem Motto „Es gibt
keine dummen Fragen, nur dumme Ant-
worten“, widmen sie sich Fragen aus al-
len Bereichen des täglichen Lebens mit
Epilepsie. Nicht immer sind beide einer
Meinung, aber für den Leser macht ge-
rade das den Reiz dieses Buches aus.
Ganz ehrlich, wer hat denn schon einmal

Bankverbindung:
Raiffeisenbank Heilsbronn
Bankleitzahl: 760 696 63
Kontonummer: 188 80 80

foerderverein@epilepsiebayern.de
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ein Notfallmedikament nehmen sollte, ob
Rauchen anfallsfördernd ist oder welche
Fahrgeschäfte auf dem Rummelplatz be-
nutzt werden dürfen?

Manchmal fallen einem die wichtigen
Fragen auch erst nach dem Arztgespräch
ein und bis zum nächsten Termin sind sie
oft wieder vergessen. Dieses Buch schafft
dabei Abhilfe!

Anders als bei einem herkömmlichen
Sachbuch zum Thema Epilepsie kann
man sich anhand des Fragenkatalogs
schnell orientieren, die Querverweise ani-
mieren zum Weiterblättern und die au-
genzwinkernden Karikaturen von Jan
Tomaschoff, seines Zeichens selbst Neu-
rologe, bringen zusätzliche Leichtigkeit
in ein manchmal belastendes Thema.

Alles in allem ein Buch, das man Men-
schen, die mit Epilepsie zu tun haben, nur
empfehlen kann.
Susanne Fey, epilepsie bundes-elternverband e.V

Neu erschienen:
GEISTIG FIT Aufgabensammlung 2011

Die Übungsaufgaben
der Gesellschaft für
Gehirntraining e.V.,
die im Laufe des Jah-
res 2010 in der Zeit-
schrift GEISTIG FIT
veröffentlicht wur-
den, sind jetzt ge-
sammelt in Buchform erschienen. Viele
verschiedenartige Aufgaben laden dazu
ein, etwas für die geistige Fitness zu tun
und das Gehirn zu trainieren. Schon 5
bis 10 Minuten täglich genügen, um die
Synapsen „auf Zack zu bringen“.

Die GEISTIG FIT Aufgabensammlung
2011 (160 Seiten, ISBN 978-3-
885621133) der Autorin Friederike
Sturm ist im Vless Verlag zum Preis von
€ 16,95 erschienen.

Doris Wittig-Moßner, LV Epilepsie Bayern e.V

Mein schönes Leben mit Epilepsie
Eine Betroffene berichtet
Silke Meinhardt ,
1. Auflage 2010
Preis: € 19,70
http://epilepsie.steigenberger-verlag.de/

„Eine Betroffene berichtet“ Der Unter-
titel lässt vermuten, dass es sich um ei-

Die chronische Krankheit Epilepsie
Und die Probleme betroffener Kinder
Studienarbeit
Schmeichler, Nina
GRIN-Verlag, München (September
2010), ISBN 978-3-640-69618-5
24 Seiten, € 10,99

Sehr kurz gefasster
Abriss über Epilepsie
und die Probleme,
die in der Schule auf-
treten können. Der
GRIN Verlag hat sich
seit der Gründung im
Jahr 1998 auf die Ver-
öffentlichung akade-
mischer Texte spezialisiert - im Internet
und auf dem Buchmarkt. www.grin.com
Susanne Fey, epilepsie bundes-elternverband e.V

Zwischen Neurobiologie und Bildung:
Individuelle Förderung über biologische
Grenzen hinaus
André Frank Zimpel
Vandenhoeck & Ruprecht,
1.Auflage (18. Februar 2010)
ISBN-13: 978-3525701256
192 Seiten, € 16,95

Dr. Zimpel ist Profes-
sor für Erziehungs-
wissenschaften in
Hamburg. In diesem
Buch stellt er nach
einer Einführung
über Erleben und
Verhalten einige Fall-

nen Erfahrungsbe-
richt einer Patientin
mit Epilepsie han-
delt. Das ist leider
nicht der Fall und in-
sofern hält das Buch
nicht dass, was es im
Titel verspricht. Es
ist ein eher allgemein gehaltener Über-
blick über Epilepsie und ihre Probleme,
ein besonderer Schwerpunkt sind Um-
weltgifte als Ursache für Epilepsien.
Leider fehlen dazu die Quellenangaben.
Wer medizinische Fakten sucht, ist mit
einem der Sachbücher, die schon auf
dem Markt sind, besser bedient. Wer
soziale Hilfen und Unterstützungs-
möglichkeiten sucht, findet allgemeine
Hinweise, aber leider keine Adressen.
Susanne Fey, epilepsie bundes-elternverband e.V

beispiele vor, u. a. auch Anna, eine Ju-
gendliche mit Epilepsie. Interessant ist
Annas Fall insofern, als er ein Beispiel
dafür ist, dass aktive, geistige Beschäf-
tigung die Anfallsfrequenz beeinflusst.
In Phasen des sogenannten „Flow“, also
eines Gefühls des völligen Aufgehens in
einer Tätigkeit, ist Anna nahezu anfalls-
frei. Sie erlebt eine Form der Selbst-
wirksamkeit, die dem Ausgeliefertsein
durch die Anfälle genau entgegengesetzt
ist. Eine Aufbereitung des Lernstoffs, die
diesen Zustand fördert, soll ihr helfen.
Susanne Fey, epilepsie bundes-elternverband e.V

· Hotel- und Gastgewerbe
· Agrarwirtschaft
· Textiltechnik und Bekleidung
· Ernährung und Hauswirtschaft
· Metalltechnik

Eine gute Fachausbildung in einem von 25 anerkannten 
Berufen, individuelle sozialpädagogische Begleitung und eine 
lebendige Gemeinschaft: Im Berufsbildungswerk Bethel er-
halten Jugendliche und junge Erwachsene mit einer Epilepsie, 
psychischen Beeinträchtigungen oder Lernbehinderungen die 
Hilfe und Unterstützung, die sie brauchen.

Junge Menschen aus ganz Deutschland besuchen das Be-
rufsbildungswerk Bethel. Hier erhalten sie die erforderlichen
Qualifikationen, um später auf dem ersten Arbeitsmarkt 
Fuß zu fassen. Dazu gehört auch, dass sie in unserem Wohn-
bereich auf ein selbstständiges Leben vorbereitet werden. 
Das Ergebnis kann sich sehen lassen: Rund 70 Prozent 
unserer Absolventen finden im Anschluss einen Arbeitsplatz.

Berufsbildungswerk
Bethel
Für einen gelungenen Start ins Arbeitsleben

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63 · 33617 Bielefeld · Tel. 0521 144-2856
www.bbw-bethel.de
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EPI-Vista® wurde entwickelt, um die Behandlungs-
führung zu erleichtern und die Therapie zu optimie-
ren. Je länger eine Epilepsie dauert, desto unüber-
sichtlicher wird ihr Verlauf. Für eine optimale Behand-
lung ist es jedoch unabdingbar, dass alle wesentli-
chen vorhandenen Daten bei jeder Behandlungs-
entscheidung berücksichtigt werden. Das beginnt mit
der Diagnose und ihrer Begründung und reicht über
die Veränderung der Anfallshäufigkeit im Verlauf bis
hin zu deren Beeinflussung durch bisherige Behand-
lungsmaßnahmen.

Die Dokumentationen werden durch die Patienten ver-
waltet. Alle Daten werden verschlüsselt übertragen,
unter einem selbst definierten Pseudonym abgelegt
und außerdem bei der Speicherung durch individu-
elle Schlüssel gesichert, so dass niemand, außer dem
Eigentümer selbst, in der Lage ist, die Daten zu le-
sen. Durch eine ausdrücklich seitens des Anwenders
erteilte Berechtigung hat der behandelnde Arzt die
Möglichkeit, die Dokumentation gemeinsam mit dem
Patienten fortzuschreiben.

EPI-Vista® orientiert sich optisch an dem Behand-
lungskalender, der von dem Patienten üblicherweise
in Papierform geführt wird. Durch eine vollständige
Dokumentation des Anfallsgeschehens entsteht ein
vielseitiges Diagramm des Behandlungsverlaufs, das
die wesentlichen Eigenschaften der individuellen
Epilepsiebehandlung darstellt und so zu einem opti-
malen Therapiemanagement führt.

EPI-Vista® für Patienten und Ärzte -
die Vorteile auf einen Blick

Einzigartiges, online geführtes Therapiemanage-
ment zur Epilepsiebehandlung (auch sektorenüber-
greifend).

Ein Durchsuchen der unter Umständen dicken Kran-
kenakten für den Arzt wird überflüssig.

Grafische Auswertung des Therapieverlaufs.

Sicherer Datenaustausch zwischen Patient und Arzt
auch online möglich.

Die Nutzung des Programms ist kostenlos.




